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Streszczenie
Aby odpowiedzieć na pytanie, czy współczesna medycyna może zapewnić „dobrą” śmierć, trzeba opracować
i wdrożyć odpowiednie narzędzia pomiaru jakości umierania i śmierci. Niniejsza praca ma na celu zidentyfiko-
wanie takich narzędzi oraz określenie ich jakości. Przeszukano bazy danych MEDLINE (1950–2008), Healthstar
(1966–2008) oraz CINAHL (1982–2008) według słów kluczowych „jakość umierania/śmierci” oraz „»dobra«/
/»zła« śmierć”. Do analizy wybrano prace, które opisywały narzędzie pomiaru jakości umierania i śmierci lub
miały na celu zmierzenie tej jakości. Kryteria oceny obejmowały: informację, czy narzędzie zostało oparte na
wcześniejszych teoriach czy też zostało skonstruowane na potrzeby badania (ad hoc), obecność definicji
jakości umierania i śmierci, empiryczną podstawę narzędzia, uwzględnienie licznych dziedzin i subiektywne-
go charakteru jakości umierania i śmierci oraz czułość w wykrywaniu zmian. Wymagane kryteria spełniło 18
narzędzi pomiaru. Sześć z nich opierało się na wcześniejszych teoriach, natomiast 12 zostało skonstruowa-
nych na potrzeby badania. Mniej niż połowa miała określoną wyraźną definicję jakości umierania i śmierci,
natomiast jeszcze mniej — model pojęciowy uwzględniający wielowymiarowe podejście i subiektywną oce-
nę. Czas trwania fazy umierania i śmierci wahał się w granicach od ostatnich miesięcy do ostatnich godzin
życia. Z 6 poddanych analizie narzędzi, które oparto na wcześniejszych teoriach, najlepiej przebadany jest
kwestionariusz Quality of Dying and Death questionnaire (QODD). Sposoby pomiaru jakości umierania i
śmierci cechują się coraz większą dokładnością. Niezbędne są dalsze badania, które pozwolą lepiej zrozumieć
czynniki wpływające na oceny jakości umierania i śmierci.
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Wstęp
W jakim stopniu współczesna medycyna zapew-
nia umierającym pacjentom „dobrą” śmierć? Czy
zależy to od uciążliwości objawów, przyczyny i miej-
sca śmierci, podejścia rodziny i innych osób wspie-
rających, jakości opieki w końcowym okresie życia
i/lub cech osobowości pacjenta? W chwili obecnej,
gdy poprawę doświadczenia jakości umierania
i śmierci uznaje się za ważny cel [1, 2] i praktyczną
kwestię medycyny rodzinnej [3], powyższe pytania
przyciągają uwagę. Odpowiedzi na nie wymagają
jasnego zrozumienia konstrukcji jakości umierania i
śmierci, jak również dostępności trafnych i rzetel-
nych narzędzi pomiarowych.
Jakość umierania i śmierci dotyczy okresu pro-
wadzącego do śmierci, choć istnieje niejednoznacz-
ność w kwestii, kiedy następuje przejście do fazy
umierania [2]. Można zauważyć również brak kla-
rowności i spójności w literaturze dotyczącej kon-
strukcji jakości umierania i śmierci. Konstrukcja ta
została ujęta w niedawnym przeglądzie badań do-
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konanym przez autorów niniejszej pracy, który wy-
kazał, że istnieje 7 szeroko pojętych dziedzin konse-
kwentnie identyfikowanych przez pacjentów, rodzi-
ny oraz personel medyczny [4]. Są to: (1) funkcjono-
wanie fizyczne, (2) psychiczne, (3) społeczne, (4)
doświadczenia duchowe i egzystencjalne, (5) rodzaj
opieki zdrowotnej, (6) zamknięcie wszystkich spraw
przed odejściem i przygotowanie do śmierci oraz
(7) okoliczności śmierci. Taki podział podkreślają
również eksperci, przedstawiający w zarysie „dobrą”
śmierć [1]. Ocena jakości śmierci jest z definicji su-
biektywna, a na jej kształt wpływają liczne czynniki,
między innymi kultura oraz rodzaj i stadium choro-
by. Pacjenci, członkowie rodziny, pozostali opieku-
nowie oraz personel medyczny w sposób indywidu-
alny postrzegają tę ocenę.
Jak wobec tego zmierzyć tak zdefiniowaną ja-
kość umierania i śmierci? Badania prowadzone na
przestrzeni kilku dziesięcioleci dostarczyły informa-
cji na temat aspektów doświadczenia umierania
i śmierci. Wyniki obszernych badań przeprowadzo-
nych w Wielkiej Brytanii [5] oraz w Stanach Zjedno-
czonych [6, 7] wykazały częste występowanie bólu
i innych objawów w ostatnich dniach poprzedzają-
cych śmierć, częste stosowanie procedur podtrzy-
mujących życie w końcowym jego okresie oraz wy-
soki odsetek zgonów następujących w szpitalu.
W badaniach tych pokazano, co się dzieje w końco-
wym okresie życia, natomiast nie zawarto informa-
cji na temat tego, do jakiego stopnia osoby zaanga-
żowane mogą rozpatrywać daną śmierć jako
„dobrą” [8]. Ponieważ badanie jakościowe może
dostarczyć danych dotyczących doświadczenia umie-
rania niewielkiej liczby pacjentów, narzędzia pomiaru
jakości umierania i śmierci są niezbędne, aby prze-
prowadzić ocenę na większą skalę. Jak dotąd w żad-
nym systematycznym przeglądzie nie przeprowa-
dzono wyraźnej analizy pomiaru jakości umierania
i śmierci. Celem niniejszej pracy jest zatem przepro-
wadzenie przeglądu i krytyczna ocena narzędzi po-
miaru jakości umierania i śmierci, ze zwróceniem
szczególnej uwagi na definicję tej jakości, na której
oparto dane narzędzie.
Materiał i metody
Celem pracy jest analiza jakości aktualnie do-
stępnych narzędzi pomiaru jakości umierania i śmier-
ci. Autorzy przeszukali opublikowane badania z za-
kresu opieki zdrowotnej w celu zidentyfikowania
prac, które zawierały informacje o wstępnym przy-
gotowaniu, walidacji lub wykorzystaniu narzędzi
pomiaru jakości umierania i śmierci. Prace pocho-
dziły z baz danych MEDLINE (1950 r. do listopada
2008 r.), Healthstar (1966 r. do listopada 2008 r.)
oraz CINAHL (1982 r. do listopada 2008 r.), które
przeszukano według słów kluczowych „jakość śmier-
ci”, „jakość umierania”, „»dobra« śmierć” oraz „»zła«
śmierć”. Analizie poddano również piśmiennictwo
wybranych prac pod kątem potencjalnie istotnych
cytowań. Kwalifikowano prace, które miały na celu
zmierzenie jakości umierania i/lub śmierci w przy-
padku potencjalnej lub przewidywanej śmierci (np.
choroba w zaawansowanym stadium rozwoju, cho-
roba zagrażająca życiu, pobyt w zakładzie opieki
długoterminowej, podeszły wiek). Wykluczono pra-
ce wykorzystujące wyłącznie metody jakościowe,
artykuły nieanglojęzyczne, artykuły poglądowe
i teoretyczne, listy, artykuły redakcyjne, opisy przy-
padków, artykuły o tematyce historycznej oraz ar-
tykuły przeglądowe. Pierwsza autorka niniejszej
pracy (S.H.) przeszukiwała bazy, natomiast pozo-
stali autorzy (C.Z. i G.R.) zweryfikowali wyselekcjo-
nowane prace. Na rycinie 1 przedstawiono etapy
selekcji prac.
Kryteria niniejszej pracy oparto na kryteriach
opracowanych przez naukowy komitet doradczy fir-
my Medical Outcomes Trust, mających na celu oce-
nę stanu zdrowia oraz ocenę narzędzi pomiaru ja-
kości życia [9]. Kryteria obejmowały: model pojęcio-
wy i model pomiaru, rzetelność, trafność, czułość
w wykrywaniu zmian, interpretowalność, obciąże-
nie respondentów i obciążenie związane z przepro-
wadzeniem pomiaru przez personel medyczny, spo-
sób przeprowadzenia pomiaru (pacjent sam doko-
nuje oceny/ankieter dokonuje oceny, prowadząc
wywiad z badanym — przyp. tłum.) oraz adaptacje
kulturowe i językowe. Ponieważ publikacje na te-
mat jakości umierania i śmierci ukazują się od nie-
dawna, autorzy skupili się na modelu pojęciowym
i modelu pomiaru, rzetelności, trafności i czułości
w wykrywaniu zmian. Rozważania te uzupełnili o kry-
terium wielowymiarowości i subiektywności, opie-
rając się na wcześniej opublikowanym przez nich
przeglądzie literatury, ukazującym 7 subiektywnie
nacechowanych dziedzin, zgodnie zidentyfikowa-
nych jako fundamentalne dla istoty jakości umiera-
nia i śmierci [4]. Podczas procesu oceny autorzy
w szczególności przeanalizowali, czy dane narzędzie:
(1) było oparte na wcześniejszych teoriach, było rze-
telne i trafne, czy też zostało skonstruowane na
potrzeby określonego badania (ad hoc); (2) opiera-
ło się na zoperacjonalizowanej definicji jakości umie-
rania i śmierci, wykorzystanej jako podstawa poję-
ciowa; (3) było skonstruowane na bazie empirycz-
nej (np. na wcześniejszych badaniach, przeglądzie
stosownej literatury, opinii ekspertów); (4) ujmo-
wało liczne wymiary oraz subiektywny charakter
www.mpp.viamedica.pl 79
Sarah Hales i wsp., Systematyczny przegląd narzędzi pomiaru jakości umierania i śmierci
doświadczenia jakości umierania i śmierci; (5) było
czułe w wykrywaniu zmian.
Wyniki
W wyniku przeszukania literatury zidentyfikowa-
no 1155 prac, spośród których 103 uznano za od-
powiednie do poddania dalszej analizie. Spośród
nich 31 prac opublikowanych w latach 1988–2008,
opisujących 18 różnych narzędzi pomiaru, spełniło
kryteria niezbędne do włączenia, aby zmierzyć ja-
kość umierania i śmierci (tab. 1 i 2). Jedenaście na-
rzędzi testowano wyłącznie w populacjach w Sta-
nach Zjednoczonych [10–20, 23–32], po jednym na
Tajwanie [33–35], w Japonii [36, 38], we Wło-
szech [39], w Wielkiej Brytanii [40], dwa w Australii
[21] i jedno zarówno w Stanach Zjednoczonych, jak
i w Kanadzie [22, 41]. Narzędzia wykorzystano do
oceny jakości śmierci w następujących populacjach:
chorzy na nowotwory [23–25, 33–36, 38, 39], pa-
cjenci przebywający w domach spokojnej starości
lub zakładach opieki długoterminowej [10, 11, 29–
–31], pacjenci dializowani [22, 26, 32, 41], pacjen-
ci objęci opieką paliatywną lub hospicyjną [13, 21,
23, 28, 33–35], pacjenci, którzy nie zmarli w spo-
sób nagły w miejscu zamieszkania, w hospicjach
lub na oddziałach intensywnej opieki medycznej
(OIOM) [12, 20] oraz pacjenci w podeszłym wieku
[27]. Dwa narzędzia wykorzystano w badaniach
quasi-eksperymentalnych z pomiarem początko-
wym i końcowym (pretest–posttest), przygotowa-
nym, aby ocenić wpływ danej interwencji na jakość
umierania i śmierci [16, 20, 29], natomiast pozo-
stałe narzędzia wykorzystano jedynie w badaniach
obserwacyjnych.
W przypadku 6 z 18 narzędzi pomiaru przepro-
wadzono analizę rzetelności i trafności (wszystkie
od 2002 r.) (tab. 1). Kwestionariusz Quality of Dy-
ing and Death questionnaire (QODD) [12] lub jego
zmodyfikowaną wersję zastosowano w 9 pracach:
skala Good-Death Scale [33] pojawiła się w 3 pra-
cach; Good Death Inventory (GDI) [36] — w 2 pra-
cach; skala Quality of Dying in Long-term Care
(QOD-LTC) [10] — w 2 pracach; w 1 pracy nato-
miast wykorzystano zarówno Client Generated In-
dex tool (CGI) [43], jak i kwestionariusz McGill Qu-
ality of Life questionnaire (MQOL) [44], przezna-
czone dla pełnomocników pacjenta po jego śmier-
ci. W przypadku kwestionariusza QODD przepro-
wadzono najwięcej badań trafności i rzetelności ze
wszystkich 6 opublikowanych narzędzi pomiaru.
Spośród 18 poddanych analizie narzędzi w przy-
padku 12 skonstruowanych na potrzeby badania
nie podano żadnej lub podano minimalną infor-
mację na temat procesu opracowania, rzetelności
czy trafności (tab. 2).
Dowód na to, że narzędzie wywodzi się z mode-
lu pojęciowego, stanowił opis pojęć, które miało
ono oceniać [9]. Wyraźną definicję jakości umiera-
nia i śmierci podano zaledwie w 7 z 18 analizowa-
nych narzędzi [12, 21, 23, 27, 33, 40]. Dwa opierały
się na definicji, na ile dana śmierć była zgodna
z wyobrażeniami pacjenta [12, 23]. W trzech kolej-
nych definicja odnosiła się do zbioru uprzednio zde-
finiowanych kryteriów, takich jak umieranie bez od-
czuwania przykrych objawów, z otrzymanym wspar-
ciem, bez uporczywej terapii [27, 40] lub z mniej-
szym cierpieniem, godnością, świadomością, akcep-
tacją, przygotowaniem testamentu oraz bez przy-
spieszania czy opóźniania momentu śmierci przez
personel medyczny [33]. Dwa narzędzia pomiaru
Rycina 1. Etapy selekcji prac
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zostały wykorzystane w badaniu definiującym ja-
kość umierania i śmierci równoznacznie z jakością
życia pacjenta w ciągu jego ostatnich 2 dni [21].
Pozostałe 11 narzędzi nie odnosiło się do wyraźnej
definicji jakości umierania i śmierci [10, 11, 22, 25,
26, 28–32, 36, 38, 41].
W większości prac opisujących narzędzia pomiaru
faza umierania i śmierci była definiowana jako ostat-
nie godziny [39], ostatnie dni [21, 23, 24, 33–35]
lub tygodnie [12–20, 25, 28] życia. W przypadku
kwestionariusza QODD [12–20] fazę tę opisano jako
ostatni tydzień życia lub jako ostatni miesiąc, pod
warunkiem że w ostatnim tygodniu życia pacjent
był nieprzytomny lub nie reagował na bodźce. Jed-
no z narzędzi, wykorzystywane przy ocenie zgonów
następujących po wstrzymaniu dializoterapii, defi-
niowało fazę umierania jako czas od ostatniej diali-
zy do śmierci [22, 41]. Inne z kolei odwoływało się
do różnych ram czasowych, zmieniających się od
tygodni do miesięcy w zależności od tego, jaki aspekt
umierania i śmierci był oceniany [40]. Trzy narzę-
dzia odnosiły się do „końcowego okresu życia” [36,
38], „ostatnich dni” [27] lub „zbliżającego się mo-
mentu śmierci” [32], natomiast 4 opisy narzędzi nie
precyzowały ram czasowych [10, 11, 26, 30, 31].
Proces opracowania narzędzia pomiaru przed-
stawiono w przypadku 13 z 18 narzędzi [12–24, 26,
29, 30, 33–36, 38–41], natomiast nie dotyczyło to
pozostałych 5 [25, 27, 28, 31, 32]. Dla 6 narzędzi
opublikowano dowód trafności. Kwestionariusz
QODD [12] oparto na przeglądzie literatury, bada-
niach jakościowych oraz przeglądzie istniejących
narzędzi. Podstawą skali Good-Death Scale [33] były
opinie ekspertów, że „dobra” śmierć wiąże się
z mniejszym cierpieniem, godnością, świadomością,
akceptacją, przygotowaniem testamentu oraz ak-
ceptacją właściwej pory śmierci. Skala GDI [36] opie-
rała się na badaniach jakościowych i ilościowych
oraz przeglądzie literatury, zaś QOD-LTC [10] na
wcześniejszych badaniach oraz na Quality of Life at
the End of Life (QUAL-E) [42]; zagadnienia wybrano
tak, by odzwierciedlały całościowy proces umiera-
nia, jakość warunków opieki długoterminowej oraz
przeprowadzenie pomiaru wśród respondentów
zastępczych. Badacze definiowali również jakość
umierania i śmierci równoznacznie z jakością życia
w ciągu ostatnich 2 dni życia pacjenta, przystoso-
wując CGI [43] oraz MQOL [44] do przeprowadze-
nia retrospektywnego pomiaru jakości przez pełno-
mocników pacjenta. Oba te narzędzia oparto na
badaniach jakościowych oceniających jakość życia
pacjenta.
Aby ocenić jakość umierania i śmierci, 5 z 18
narzędzi pomiaru (wszystkie opracowane na potrze-
by badania) miało postać pojedynczych pytań, po-
zwalając respondentom decydować, jakie katego-
rie zostaną uwzględnione w procesie oceniania [25,
28, 30–32]. W 2 z tych narzędzi do wyboru były
odpowiedzi typu tak/nie (w odpowiedzi na pytanie,
czy pacjent miał zapewnioną „dobrą” śmierć) [30]
lub odpowiedzi typu niezadowalająca/zadowalają-
ca /„dobra” śmierć [32]. W 3 z 5 narzędzi zadawano
pojedyncze pytania z przekrojem od najgorszej moż-
liwej do najlepszej możliwej śmierci [25], od bardzo
„złej” do bardzo „dobrej” śmierci [28] lub od pełnej
strachu, cierpienia i bólu do spokojnej śmierci [31].
Trzynaście z 18 narzędzi oceniało liczne aspekty
jakości umierania i śmierci, choć można było za-
uważyć zróżnicowanie w liczbie tych aspektów.
Kwestionariusz QODD [12–20], skala Good-Death
Scale [33–35], GDI [36, 38] oraz 3 narzędzia opra-
cowane na potrzeby badania [22–24, 26, 41] oce-
niały niektóre aspekty z 7 dziedzin jakości umiera-
nia i śmierci, zidentyfikowanych wcześniej za po-
mocą przeglądu literatury [4]. Trzy narzędzia ad hoc
oceniały liczne dziedziny, włączając objawy, miej-
sce śmierci, obecność krewnych, zastosowane inter-
wencje, kontrolę objawów, testament życia oraz
okoliczności śmierci, ale nie oceniały duchowego/
/egzystencjalnego doświadczenia i przygotowania
do śmierci [29, 39, 40]. Skala QOD-LTC ujmowała
wszystkie 7 dziedzin końcowego okresu życia poza
objawami [10, 11], a CGI oraz MQOL wykorzystane
w jednym z badań [21] nie uwzględniały żadnych
aspektów z zakresu opieki zdrowotnej, zamknięcia
wszystkich spraw przed odejściem i przygotowania
do śmierci oraz jej okoliczności.
Żadne z 18 analizowanych narzędzi nie oceniało
jakości umierania i śmierci przy udziale pacjentów
w roli respondentów. Wyniki dotyczące jakości umie-
rania i śmierci we wszystkich przypadkach otrzymy-
wano dzięki retrospektywnym relacjom responden-
tów niebędących pacjentami: albo wyłącznie perso-
nelu medycznego [14, 16, 22, 23, 28, 30, 31, 33–
–35, 39, 41], czy opiekunów z kręgu rodziny/przyja-
ciół [11–13, 15, 17, 19, 21, 24, 26, 27, 36, 38], albo
zarówno personelu medycznego, jak i opiekunów
z kręgu rodziny [10, 18, 20, 25, 30, 32], a także dzięki
analizie kart choroby/danych administracyjnych [29,
40]. Z 6 opublikowanych i zwalidowanych narzędzi
pomiaru kwestionariusz QODD użyto dla personelu
medycznego, opiekunów z kręgu rodziny lub połą-
czenia obu tych grup; QOD-LTC zastosowano dla
opiekunów z kręgu rodziny oraz łącznie opiekunów
z kręgu rodziny i personelu medycznego; GDI oraz
CGI/MQOL jedynie dla opiekunów z kręgu rodziny/
/przyjaciół. We wszystkich narzędziach doświadcze-
nie końcowego okresu życia pacjenta oceniano po-
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przez respondenta zastępczego, żadne z narzędzi
nie miało na celu oceny doświadczenia samego re-
spondenta.
Zaledwie 8 z 18 narzędzi usiłowało wyjaśnić in-
dywidualne preferencje oraz wyobrażenia na temat
doświadczenia umierania i śmierci. Trzy narzędzia
(QODD [12–20], CGI, MQOL [21]) uwzględniały oce-
nę oraz wagę zagadnień. W kwestionariuszu QODD
pytano respondentów, jak często lub czy w ogóle
dane zdarzenie miało miejsce oraz jak oceniliby dany
aspekt odczuwania umierania pacjentów, podczas
gdy do CGI i MQOL włączono ocenę istotnych zmien-
nych indywidualnych. Pięć z narzędzi ad hoc opiera-
ło się na ocenie pojedynczych pytań, które teore-
tycznie powinny pozwolić respondentom nadać
większą wagę tym aspektom umierania i śmierci,
które uważali za najistotniejsze [25, 28, 30–32].
Pozostałe 10 narzędzi opisywało aspekty doświad-
czenia umierania i śmierci (np. miejsce śmierci, ob-
jawy, oświadczenia woli, resuscytację, procedury
medyczne dotyczące końcowego okresu życia, wi-
zyty w szpitalnej izbie przyjęć lub przyjęcie na od-
dział intensywnej terapii medycznej, wsparcie spo-
łeczne i stosunki międzyludzkie, doświadczenie eg-
zystencjalne/duchowe, świadomość/akceptację/przy-
gotowanie do śmierci), ale nie brało pod uwagę
względnej wagi tych aspektów umierania i śmierci
w odniesieniu do poszczególnych pacjentów [10,
11, 22–24, 26, 27, 29, 33–36, 38–41].
Zdolność reagowania na zmiany odnosi się do
czułości danego narzędzia na zmianę [9]. Zaledwie
2 z 18 narzędzi (kwestionariusz QODD oraz 1 z na-
rzędzi ad hoc) wykorzystano w badaniach quasi-
eksperymentalnych z pomiarem początkowym i koń-
cowym (pretest–posttest), przygotowanym, aby oce-
nić wpływ danej interwencji na jakość umierania
i śmierci [16, 20, 29]. Kwestionariusz QODD podda-
no ocenie w 2 badaniach quasi-eksperymentalnych:
jedno z badań dowiodło, że QODD, przystosowany
dla pielęgniarek pracujących na OIOM-ie, był czuły
na wpływ interwencji poprawy opieki paliatywnej
na OIOM-ie [20], natomiast wyniki drugiego bada-
nia nie uległy zmianie, gdy na OIOM-ie wprowadza-
no formularz odstąpienia od dalszego podtrzymy-
wania życia (withdrawal of life support form) [16].
Badania te miały moc statystyczną do wykrycia od-
powiednio 10 oraz 7 punktów różnicy w kwestio-
nariuszu QODD, natomiast nie miały dostatecznej
mocy do wykrycia minimalnych, istotnych klinicznie
różnic. Badanie oparte na narzędziu pomiaru jako-
ści umierania i śmierci ad hoc, które miało na celu
ocenę interwencji w postaci edukacji lekarzy pracu-
jących w domu spokojnej starości, wykazało pozy-
tywne wyniki, natomiast nie zawierało omówienia
dotyczącego wielkości efektu czy minimalnych istot-
nych różnic [29].
Pozostałe 12 narzędzi poddanych analizie wy-
korzystano jedynie w badaniach obserwacyjnych.
Jedno z badań obejmowało badanie longitudinalne
i prezentowało poprawę wyników jakości śmierci
od czasu przyjęcia na oddział opieki paliatywnej do
momentu poprzedzającego śmierć [35]. Dwadzie-
ścia z 31 badań dostarczyło przekrojowych, suma-
rycznych wskaźników jakości umierania i śmierci,
wykorzystując narzędzie pomiaru z pojedynczymi
zagadnieniami lub oceniające wiele aspektów.
W 19 z nich, stosując 11 różnych narzędzi, określono
średnią jakość umierania i śmierci w przedziale od
średniej do dobrej [11, 12, 14–20, 25, 31, 33–35]
lub uznano, że większość wyników mieści się w prze-
dziale od średnich do dobrych [22, 28, 30, 32, 41].
Zaledwie 1 z 20 badań omawiających podsumowa-
nie wyników jakości śmierci nie wykazało ocen kształ-
tujących się w przedziale od średnich do dobrych.
Było to badanie autorstwa Bridge i wsp. [21], któ-
rzy aby ująć jakość umierania i śmierci, wykorzystali
2 narzędzia pomiaru jakości życia: CGI oraz MQOL.
Dyskusja
Doświadczenie jakości umierania i śmierci zmie-
rzono przy wykorzystaniu szerokiej gamy metod ze
zróżnicowanym poziomem dokładności. Ponad po-
łowę zidentyfikowanych w tym systematycznym
przeglądzie narzędzi skonstruowano na potrzeby
badania, bez analizy rzetelności i trafności, chociaż
w nowszych publikacjach zaobserwowano coraz
większy nacisk na analizę oraz odniesienie do wcze-
śniejszych teorii. Na wyraźnej definicji jakości umie-
rania i śmierci opierała się mniej niż połowa anali-
zowanych narzędzi. Można było również zaobser-
wować duże zróżnicowanie w definiowaniu fazy
umierania i śmierci, która wahała się od godzin do
miesięcy. Ta różnorodność w rygorze metodologicz-
nym i pojęciowej klarowności ogranicza możliwość
porównywania oraz wyciągania wniosków podczas
korzystania z dostępnych narzędzi.
Pięć z analizowanych narzędzi oceniało jakość
umierania i śmierci, wykorzystując pojedyncze za-
gadnienia. Taki sposób przeprowadzania pomiaru
wiąże się z niewielkim obciążeniem respondentów
czy personelu medycznego, jednak nie jest on reko-
mendowany, dopóki dziedzina poddawana ocenie
nie będzie dobrze zdefiniowana, jak również jedno-
znaczna dla respondenta [45]. Zważywszy na zło-
żoną naturę jakości umierania i śmierci, wieloza-
gadnieniowe narzędzia mogą dostarczyć o wiele
bardziej znaczących informacji.
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Mimo że jakość umierania i śmierci jest postrze-
gana subiektywnie [4], większość analizowanych
narzędzi nie dawała możliwości oceny czy też przy-
pisania wagi zagadnieniom związanym z preferen-
cjami pacjentów. Istnieją indywidualne różnice do-
tyczące takich aspektów umierania jak potrzeba
odejścia w domu, śmierć w otoczeniu przyjaciół
i rodziny czy śmierć z pełną świadomością i goto-
wością [46–48]. Podczas gdy istnieje potrzeba zwięk-
szonej liczby badań niezbędnych do zrozumienia
czynników wpływających na preferencje i doświad-
czenia dotyczące kresu życia (np. charakter i sta-
dium choroby, czynniki socjodemograficzne, tło re-
ligijne i kulturowe, psychologia indywidualna oraz
kontekst społeczny i kontekst opieki zdrowotnej),
mające znaczenie narzędzia pomiaru jakości umie-
rania i śmierci muszą uwzględniać przyjęte zróżni-
cowanie preferencji dotyczących doświadczenia koń-
cowego okresu życia.
Ograniczeniem aktualnie dostępnych narzędzi
mierzących wyniki jakości umierania i śmierci jest
brak wykazanej czułości w wykrywaniu zmian. Jak
dotąd tylko kwestionariusz QODD oraz jedno na-
rzędzie ad hoc wykorzystano w badaniach innego
typu, nie tylko przekrojowych i obserwacyjnych.
Z 20 analizowanych prac zawierających podsumo-
wanie oceny jakości umierania i śmierci w 19 bada-
niach, wykorzystujących 11 różnych narzędzi, oce-
ny kształtowały się w przedziale od średnich do
dobrych. W 1 pracy, w której wykazano niskie wyni-
ki sumaryczne, stosowano narzędzie pomiaru jako-
ści życia w celu oceny jakości śmierci, co może tłu-
maczyć sprzeczne wnioski [21]. Prawie jednakowe,
umiejscowione w przedziale od średnich do dobrych
oceny jakości umierania i śmierci są zaskakujące,
biorąc pod uwagę fakt, że strach przed umieraniem
i śmiercią stanowi główne źródło cierpienia pacjen-
tów i ich rodzin. Nie jest do końca jasne, czy te
pozytywne wyniki dokładnie odzwierciedlają jakość
umierania i śmierci, czy też może pokazują błąd
pomiaru lub retrospektywny brak obiektywizmu oce-
niających. Badania nad jakością życia pokazały, że
opiekunowie przejawiają tendencję do odmiennego
doświadczania i oceny jakości niż pacjenci [49, 50].
W kilku pracach istnieje prawdopodobieństwo
popełnienia błędu selekcji lub wystąpienia sytuacji,
w której respondent udziela odpowiedzi, jakiej we-
dług niego oczekuje osoba przeprowadzająca wy-
wiad, a nie odpowiedzi zgodnej z jego odczuciami.
W pracach przedstawiających dane dotyczące przyj-
mowania pacjentów odsetek członków rodziny, któ-
rzy zgodzili się wziąć udział w badaniu, wahał się
w granicach od 27% [12] do 57% [10]. Respondenci
z pozytywnymi doświadczeniami mogli być bardziej
skłonni zgodzić się na uczestnictwo w tego rodzaju
badaniach. Jest również możliwe, że ocena jakości
umierania i śmierci została retrospektywnie zmie-
niona w związku z potrzebą rodziny i personelu
medycznego do postrzegania końca życia w pozy-
tywnych kategoriach. Poza tym wiele spośród ba-
danych osób mogło doświadczyć lepszej opieki ob-
jawowej lub lepszego przygotowania do śmierci niż
jest to powszechnie dostępne. Niezbędne są dalsze
badania z wykorzystaniem dobrze rozwiniętych
i zwalidowanych narzędzi, które powtórzyłyby wy-
kazane do tej pory oceny, wahające się w granicach
od wartości średnich do dobrych.
Niniejsza analiza dowiodła, że kwestionariusz
QODD, wykorzystany w 9 z 31 analizowanych ba-
dań, jest zdecydowanie najszerzej rozpowszechnio-
nym i zwalidowanym dostępnym narzędziem oce-
niającym liczne aspekty jakości umierania i śmierci.
Autorzy zapewnili jasną, zoperacjonalizowaną defi-
nicję jakości umierania i śmierci oraz dostarczyli ob-
szernych dowodów naukowych, na podstawie któ-
rych opracowano ten instrument. Kwestionariusz
QODD ujmuje ważne dziedziny jakości umierania
i śmierci, jak również indywidualne preferencje do-
tyczące końcowego okresu życia. Czułość kwestio-
nariusza w wykrywaniu zmian przedstawiono w jed-
nym z 2 badań quasi-eksperymentalnych. Obecnie
jest to najlepszy sumaryczny wskaźnik pozwalający
ocenić jakość śmierci spowodowanej jakąkolwiek za-
grażającą życiu chorobą, dający możliwość przepro-
wadzenia przyszłych analiz porównawczych w celu
zbadania np. wpływu warunków leczenia oraz ro-
dzaju choroby na doświadczenie umierania i śmierci.
Aby zwiększyć interpretowalność kwestionariu-
sza QODD oraz innych narzędzi pomiaru jakości
umierania i śmierci, należy przeprowadzić dalsze
badania, które pozwolą zrozumieć czynniki wpły-
wające na subiektywną ocenę jakości umierania
i śmierci, a w szczególności — jak jednostki poznaw-
czo oceniają jakość umierania i śmierci oraz jak punkt
widzenia pacjentów może się różnić od punktu wi-
dzenia respondentów niebędących pacjentami. Jako
że ocena umierania jest subiektywna, pozostaje nie-
jasne, w jaki sposób respondenci jej dokonują. Pod-
stawa dla oceny lub użyty komparator mogą zna-
cząco zmieniać wyniki, co stanowi zagrożenie dla
rzetelności i trafności narzędzia. Na przykład, oceny
jakości oparte na porównaniu z wcześniej doświad-
czoną pełną bólu i cierpienia śmiercią mogą się bar-
dzo różnić od ocen opartych na porównaniu z od-
powiadającym ideałowi doświadczeniem śmierci.
W literaturze dotyczącej jakości życia fenomen „prze-
sunięcia” odpowiedzi (response shift) wyjaśniono
przez zmieniającą się skalę porównawczą. Calman
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[51] podsunął myśl, że jakość życia jest określona
przez stopień zgodności między oczekiwaniami
a doświadczeniem, co w przypadku zwiększania się
stopnia zgodności prowadzi do postrzegania lep-
szej jakości życia. Aby lepiej zrozumieć podstawy
tych ocen i tym samym podnieść interpretowalność
wyników narzędzi pomiaru jakości życia [52], bada-
cze zajmujący się jakością życia korzystali z przesłu-
chania poznawczego. Podobne badanie z wykorzy-
staniem narzędzi pomiaru jakości umierania i śmierci
może poprawić interpretowalność tych narzędzi oraz
podnieść świadomość dotyczącą sposobu, w jaki
się ocenia umieranie i śmierć.
W badaniach nad jakością życia jako przyczynę
tego, że relacje pacjentów są uznawane za „złote
standardy”, wymienia się subiektywny charakter tej
jakości. W zasadzie reguła ta może mieć zastoso-
wanie także w przypadku oceny jakości umierania
i śmierci, jednak uzyskanie takich informacji bezpo-
średnio od pacjentów bywa niemożliwe. W rzeczy-
wistości wszystkie przeanalizowane prace opierały
się na retrospektywnych ocenach respondentów nie-
będących pacjentami. Rzetelność oraz trafność tego
typu doniesień pozostaje w dalszym ciągu pod zna-
kiem zapytania [49, 50]. Relacje członków rodziny
czy personelu medycznego mogą zależeć od wielu
czynników, włączając ich subiektywny stan w mo-
mencie zdarzenia oraz w momencie jego przywoły-
wania, ich indywidualne doświadczenia, czas od
momentu zdarzenia do momentu przywołania,
motywację [50] oraz umiejętność wzięcia pod uwa-
gę punktu widzenia innych osób. Respondenci mogą
mieć również trudności w ocenie aspektów doświad-
czenia, które nie dają się łatwo zauważyć, takich jak
doświadczenie duchowe i egzystencjalne, doświad-
czenie psychologiczne oraz zamknięcie wszystkich
spraw przed odejściem i przygotowanie do śmierci.
Te czynniki mogą wpływać na oceny oraz powodo-
wać niskie do średnich wartości porównywalności
uzyskanych przy stosowaniu takich narzędzi jak
kwestionariusz QODD [15, 18].
Mimo tych potencjalnych ograniczeń retrospek-
tywne relacje respondentów niebędących pacjenta-
mi są konieczne ze względów metodologicznych
oraz klinicznie wartościowe. Uczestnictwo pacjen-
tów w badaniach dotyczących końcowego okresu
życia sprawia takie problemy jak trudność poten-
cjalnej identyfikacji chorych znajdujących się w fa-
zie umierania oraz wyzwania nieodłączne w bada-
niu subiektywnych doświadczeń u osób z postępu-
jącą fizyczną i poznawczą niesprawnością [53, 54].
Aby zapewnić wiarygodne informacje dotyczące ja-
kości ich umierania i śmierci, pacjenci muszą mieć
świadomość nadejścia końca oraz chęć do dyskusji
na temat zagadnień dotyczących śmierci. Prawdo-
podobnie najważniejsze jest to, że śmierć ostatecz-
nie definiuje poprzedzające dni i tygodnie jako fazę
umierania. Wiele aspektów umierania i śmierci,
zwłaszcza okoliczności śmierci oraz możliwość za-
mknięcia wszystkich spraw przed odejściem i przy-
gotowanie do śmierci, można najlepiej ująć retro-
spektywnie, kiedy istnieje możliwość nabrania dy-
stansu oraz spojrzenia na złożony i traumatyczny
zbiór zdarzeń.
Uzasadnione jest, że członkom rodziny oraz per-
sonelowi medycznemu poświęca się osobne bada-
nia dotyczące opieki w końcowym okresie życia.
W zależności od warunków opieki medycznej członko-
wie personelu medycznego mogą spędzić większość
czasu z pacjentami będącymi bliżej śmierci i z tego
powodu mieć najwięcej informacji na temat do-
świadczenia końcowego okresu życia. Ze względu
na ich wiedzę i doświadczenie mogą być również
w dobrej pozycji, aby osądzić, czy doświadczanie
umierania i śmierci było tak dobre, jak można było
tego oczekiwać. Punkt widzenia członków rodziny
jest również ważny klinicznie, zwłaszcza że osoby
te są współodbiorcami opieki paliatywnej i opieki
w końcowym okresie życia, są tymi, którzy podej-
mują decyzje, gdy pacjenci nie są do tego zdolni,
jak również dźwigają ciężar głębokiego żalu. To czy
i w jakim stopniu wyobrażenia rodziny i personelu
medycznego dają się odróżnić od wyobrażeń pa-
cjentów, stanowi niewiadomą i otwiera drogę dal-
szym badaniom.
W niniejszej pracy autorzy skupili się na podsta-
wie pojęciowej i empirycznej, na wcześniejszych teo-
riach, zawartości i charakterze oraz rzetelności i traf-
ności narzędzi pomiaru jakości umierania i śmierci.
Niezbędne są dalsze prace badawcze, aby przepro-
wadzić analizę ocen jakości umierania i śmierci wa-
hających się od wartości średnich do dobrych (które
można zaobserwować do tej pory) oraz rozważyć
względną wartość pojedynczych zagadnień w po-
równaniu z wieloma aspektami, jak również porów-
nać narzędzia ogólne z narzędziami specyficznymi.
Konieczne wydaje się też określenie, czy są potrzeb-
ne adaptacje językowe i kulturowe oraz czy istnieje
jakakolwiek korzyść związana ze sposobem prze-
prowadzenia pomiaru. Wymagane są także bada-
nia mające na celu ustalenie klinicznie istotnych stan-
dardów oraz określenie wyznaczników jakości umie-
rania i śmierci, które pokierują opieką kliniczną
i rozwojem strategii.
Rosnąca liczba oraz rygorystyczność publikowa-
nych badań na temat jakości umierania i śmierci
odzwierciedla jej rosnące znaczenie w opiece zdro-
wotnej. Spośród narzędzi pomiaru opracowanych
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do tej pory kwestionariusz QODD został najszerzej
przebadany i wydaje się najlepiej nadającym się do
użytku ogólnym narzędziem sumarycznym, ujmują-
cym ważne dziedziny jakości umierania i śmierci,
jak również indywidualne preferencje dotyczące koń-
cowego okresu życia. Możliwość zmierzenia do-
świadczenia jakości umierania i śmierci za pomocą
takich narzędzi pozwoli na bardziej rygorystyczną
i wyczerpującą ocenę opieki końcowego okresu życia,
w której poświęca się uwagę całokształtowi do-
świadczenia umierania. Tak jak narzędzia pomiaru
jakości życia zmieniły radykalnie rozwój leczenia cho-
rób i zabiegów, tak i narzędzia pomiaru jakości umie-
rania i śmierci mogą kształtować ocenę indywidual-
nych przypadków, programów klinicznych oraz po-
lityki zdrowotnej dotyczącej opieki w końcowym
okresie życia.
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